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’ ¢ REDDOWN

MEXICO

MEJORANDO LA RELACION
ENTRE PROFESIONALES Y
FAMILIAS



Panorama de la relacion familias-profesionales

e Primer contacto XX
X
e Médicoy padres Xy .
e Diagnostico X.
o . XX
e Asistencia profesional X. X



Factores que influyen en la relacion F-P

Profesionales Familia

Miedo a lo desconocido
Duelo
Necesidades variadas
Falta de motivacion
y redes de apoyo

Falta de: capacitacion,
protocolos de atencion y

empatia.
HES SN EREE]
Ver dx y no personas
Escasez de recursos




:Como estamos en latinoamerica?

1:20 recibe una atencién digna

-Asistencia

-Salud mental

-Escolaridad
-Acompanamiento familiar

;Chile, Venezuela, Colombia?



:Como estamos en latinoamerica?

Colombia ‘l

Acta pediatr. Méx vol.39 no.2 México mar./abr. 2018

https://doi.org/10.18233/apm39Sno2ppl09-1201572

ARTICULOS ORIGINALES

Experiencias en la atencion médica de madres de
nifos y nifas con sindrome de Down. Estudio
cualitativo con técnicas etnograficas

RESULTADOS: se entrevistaron 17 madres que manifestaron insatisfac-
cion con la atencién médica de sus hijos por la falta de reconocimiento
del nino con sindrome de Down, por la negacién del derecho a la
salud y la deshumanizacion de la atencion.

CONCLUSIONES: las madres experimentaron una relacion de poder
asimétrica en la consulta médica. La posicion dominante del profe-
sional se impone a la madre, a los derechos y necesidades del nino
con SD. Las madres cuestionaron la praxis y el entrenamiento médico.




:Como estamos en latinoamerica?

Chile L MADRES | | PADRES

p AP N R
Rev Med Chile 2013: 141: 879-886 _r W"*‘;’éﬂ’::“ﬁ 1 _r EHEHTEIHIH& 1
‘ [E2% erviadash | Td% =nviadas) )
> Enl:ul-l.'l:f exclusdas rEncul:l:f excluidas
;Como reciben los padres la noticia { mm-:;w;;;ﬂ} . m”*“m]
del diagnostico de su hijo S e
F: Encuestas analizadas | Encuestas analizadas
con sindrome de Down? ﬁ =218 ‘ N= 12

MARIA A PAUL®, JAIME CERDA’,
CATALINA CORREA™ MACARENA LIZAMA®

Conclusions: The majority of parents are unsatisfied with the way the diagnosis
of DS is delivered. Efforts should be made to educate health personnel regarding
the delivery of the diagnosis of SD, to foster opportunities for prenatal diagnosis
and to improve the delivery of printed material.




:Como estamos en latinoamerica?

Venezuela

Arch Venez Puer Ped vol.76 no 4 Caracas dic. 2013

Sindrome de Down. Experiencia maternal de crianza: Entre ElErgiﬂS
vy tristezas.

Miriam Bastidas Acevedo (1), Gustavo Ariza Marriaga (2), Liliana
Zuliani Arango (3).

La primera vez gque yo la llevé a Crecimiento y Desarrollo el médico dijo: yo no sé para qué me
mandan estos muchachos, a estos muchachos no hay sino que darles comida, porque esos ni
aprenden; asi me dijo y yo me puse a llorar

En cada critica y cada burla que la madre recibe, se siente agredida. Se generan en ella sentimientos de dolor y
sufrimiento, siente la recriminacién por haber dado a luz a un nifio con SD y perciben el reproche social. Ante estas
burlas y criticas se sienten tristes porque la sociedad les niega el espacio que tanto ellas como sus hijos merecen

ocupar.




THE JOURNAL OF PEDIATRICS * www.jpeds.com ORIGINAL

ARTICLES

Disparities in Access to Healthcare Transition Services for Adolescents
with Down Syndrome .

James Nugent, MD, MPH'~, Gregory Gorman, MD, MHS™, and Christing R, Erdie-Lalena, MD™ W
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Down syndrome: Parental experiences of a postnatal
diagnosis

Fiona Me Grane | |, Flona Lynn?, Joanne Balfe?, Eleanor Molloy?, and Lynne Marsh®
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Karnataka Paediatric Journal

i Artish
Parents’ experience of receiving their child’s diagnosis of
Down’s syndrome
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ORIGIMNAL ARTICLE Counselors WILEY

Courtesy stigma of parents of children with Down syndrome:

Adaptation process and transcendent stage e
Motoko Watanabe'* © | Chieko Kibe” | Masumi Sugawara® | Hidehiko Miyake™” ‘ ‘ “
Sovngrgen, DOEE 44 S T15-19
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) Medicina de Familia =

“"SEMERGEN SIMIRGEN
)f/ o= AP
EDITORIAL
Sindrome de Down y atencién primaria i
Down's syndrome and primary health care = ;":".

» Br.Jd Nurs. 2007 Oct;10(185:1183-8. doi: 1012968/ bjon. 2001.10.18.8940

Down's syndrome: experiences of mothers from
different cultures

A Gattard

Affillations + expand
PMID: 11883958 DOl: 1012968 bjon. 2001.10.18.5940




; QUE NOS DUELE COMO COMUNIDAD?

Accesibilidad a servicios 'I. ° ‘P Costos prohibitivos

de salud especializados
‘ Falta de red de

Lugar geografico apoyo

Avalancha de

Actualizacion y sensibilizaciéon informacion

de los profesionales de la salud
Incertidumbre

Miedo al qué diran o qué pasara Desinformacidn




: Como componemos lo fragmentado?
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Reparar, construiry re-aprender ac;’;'

RED DOWN

TRABAJO EN EQUIPO

CAPACITACION

”

MODELOS DE EXITO

DESPERTAR CONSCIENCIAS



Modelos de Atencion integral
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COMUIDAD

ACOMPANAMIENTO
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RED DOWN

¢Quiénes
soOmos??

Grupo de profesionistas de diferentes
disciplinas comprometidos por brindar
atencion integral de calidad a las personas
con SD y sus familias.

" COMPROMISO |

" FAMILIAS

SERVICIO

CREAR






REDDOWN

Nuestra linea de tiempo

RED
DOWN

2015

Se genera el
proyecto ante la
necesidad de
contar con una
Red de
Especialistas que
compartiera el
gusto por atender
a personas con SD,

2015 -2018

El error es la
fuente del
aprendizaje.
Nos aseguramos
de ir por

buen camino.

2018

Nos
conformamos
como
Asociacion Civil

A9\

Y -
RED DOWN

MEXICO

2020

Se reestructura el
modelo de trabajo.
Nueva imagen
Proyecto de Impacto
Social

Atencion /
Capacitacion /
Difusion

Enfoque
autosustentable

2021

Crear comunidad
Modelo Afiliaciones

2022

Donataria autorizada

2023

Modelo Social de
Atencidn
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Conoce al equip
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Modelo de accion e

Q ad
ACCION
EXTRAMUROS

RED DOWN

PROFESIONALES

ORGANIZACIONES
DE LA
SOCIEDAD CIVIL

FAMILIAS




2023 L

20
PROFESIONALES
ACCION
EXTRAMUROS

&
,“u
FAMILIAS

(Y 4
REDDOWN

ORGANIZACIONES
DE LA
SOCIEDAD CIVIL

Rlonmot ctoretgiet N IAL CONSEJO
CONSULTIVO




Lineas de trabajo

ATENCION BIENESTAR CAPACITACION DIFUSION
9 /fraa r

G REDDOWN
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ATENCION
CUIDADOS DE SALUD

e Jornadas ACD
Atencion / Capacitacion / Difusion

e Enlace entre familias y colaboradores

e Especialidades Médicas

e Atencion y acompanamiento terapeutico
en diferentes disciplinas







CAPACITACION

e Cursos, talleres y webinarios
de capacitacion para:
e Maestrosy Terapeutas
e Personal médico de primer contacto
N EINIIES
e Plataforma Red Down Academia

Profesionales y familias en transicion


https://youtu.be/_9xy_T8MfZE
https://youtu.be/_9xy_T8MfZE

DIFUSION

Eventos sociales y academicos

Manual y Gula de Atencion
para personas con SD

Registro Nacional de personas con SD

Medios de comunicacion
Redes sociales
PODCAST




Representa la oportunidad de dar a otro é/
un poco de nosotros, m @
recibir y conectar con el impulso
de crecer en comunidad.




VIVIR LA EXPERIENCIA DE
JORNADAS ACD

Brindamos atencion medica especializada a
bebes, ninos, adolescentes y adultos con
sindrome de Down (SD).

Capacitacion a maestros, terapeutas,
estudiantes y personal de salud

Difusion a familias y sociedad en general,
sobre la Importancia de un seguimiento
meédico oportuno y supervisado.




Linea de tiempo JORNADAS ACD

, TOLUCA ~ CANCUN QUERETARO
CANCUN Q.R. ~ MERIDA Respiracion, Pedia, Cardio, "Ortopedia y GUADALAJARA
"ONG y sueio" ONG y sueno mas.t|’caC|on, Nutricion Rehabiiltacion" "Cuidados en salud"
80 px 33 px deglucion". 45 px 60 Px 79 Py
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JUN19 OCT 22
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CANCUN Q.R. MAR 21 GUANAJUATO MAY 23
"Oftalmologia" MONTERREY "RMD" ,
78 pXx : :
"Cuidados en Salud" 70 px "Cuidados en salud"

51 Px
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Atencion multidisciplinaria , capacitacion y difusion

Atencidn Atencion, capacitacion y difusion

x
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AR A A A
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Atencion multidisciplinaria conjunta centrado en la familia
Capacitacion y seguimiento en linea
Difusion




FORTALECIENDO
REDES - MODELO SOCIAL
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VIDEO JORNADA SLP
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Plataforma de
capacitacion en linea

QED DOWN

MEXICO

OpgoR0
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La importancia del cariotipo y
asesoramiento genetico
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MODELO SOCIAL

Las familia principales ¢Para mique es la
impulsoras discapacidad?

cComo influye esta
definicion en mi actuar?




DEFINICION DE DISCAPACIDAD a5

RED DOWE

“Es el resultado de una compleja relacion entre la condicion de salud
de una persona, factores personales y factores externos que

representan las circunstancias en las que vive esta persona. A causa
de esta relacion, los distintos ambientes pueden tener efectos
distintos en un individuo con una condicion de salud. Un entorno con
barreras restringird el desempeno / realizacion de un individuo;
mientras que otros entornos que sean facilitadores pueden
Incrementarlo”

(OMS, a partir del 2001)




NUESTRA COMUNIDAD

Las personas con discapacidad
pueden contribuir a la sociedad

Respeto a la diversidad

Valores esenciales que fundamentan los derechos
humanos: dignidad, libertad, igualdad, autonomia
personal, no discriminacion, accesibilidad universal
y normalizacion

La discapacidad vista como una construccion
soclal, no una deficiencia que limita e impide la
inclusion, decision, y diseno de su autonomia, y

plan de vida en igual de oportunidades.

SOCIEDAD

OMUNIDAL

ESCUELA

@
&
b} ad
REDDOWN




AFILIACIONES a5

MEDICOS Y ESPECIALISTAS DE
DIFERENTES DISCIPLINAS

FAMILIAS




NUESTRA COMUNIDAD

RED DOWN
MEXICO

LIDIA

2

Maestros, terapeutas £3.() ) Familias Afiliadas
y personal de salud

Maestro/a Terapeuta Pszicdlogo/a Medicina /
Odontologia

Asi se distribuyen por clasificacion
socioeconomica
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NUESTROS RESULTADOS 2022

l

RED DOWN

MEXICO

ATENCION CAPACITACION DIFUSION
Jornadas ACD Inscritosen Academia RDM Registros del RENAPESD
Familias atendidas Familias capacitadas Ediciones de la
Guia de Salud
Grupo de apoyo Maestros, terapeutas
durante la pandemia y personal de salud

capacitado



RETORNO SOCIAL DE INVERSION

RSI 13.92

Retorno Social de Inversion

Por cada peso invertido,
obtenemos 13 pesos con 90
centavos de valor social.

,\

l

RED DOWN

MEXICO

VALOR SOCIAL

-Diagnosticos oportunos

-Atencion medica temprana
-Intervencion terapeutica temprana
‘Mejoria de la dinamica familiar
-Capacitacion a maestros

-Capacitacion a Terapeutas
-Capacitacion a personal de salud
-Capacitacion a psicologos

-Orgullo y pertenencia de profesionales




HAGAMOS
COMUNIDAD



FACEBOOK ’ .,\
Red Down México ‘.

RED DOWN

MEXICO

INSTAGRAM

red down_mx

MAIL
contacto@red-downmexico.org

WEBSITE
www.red-downmexico.org

NUMERO
998.277.07.66




